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Í SUPORTE BÁSICO DE PESQUISA
v1.1 Justificativa
A proposta da presente monografia e contribuir para que
*pessoas, direta e indiretamente ligadas ao tipo de deficiencia
ienfocado, reflitam sobre a prevenção da @×cQpciQna1ídade, como forma
ide minimizar suas conseqüências individuais e sociais;
iE Pretende-se levar aos profissionais ,de Educaçäo Especial,
imaiores_informaçöes da FENILCETONURIA é do HIPDTÍREDIDISMD EUNSENITU,
*causas determinantes de deficiencia mental, quando não detectadas a
tempo.
Durante o Curso de Especilizaçäg em Educaçäo Egpgcial
Qconstatou-se que os professores que atuam, na area não estäoI .
‹ .
'suficientemente informados sobre a importancia do diagnostico precoce
ida FEflilCEt0flUria e do Hipotireoidismo Congenito.I
Í
Justifica-se também a escolha deste tema pelo desejo de
jdivulgar o trabalho desenvolvido pelo Centro de Pesquisas da Fundação
Ecumenica de Proteção o Excepcional, que vem executando diagnosticos
íantes mesmo da obrigatoriedade de leis especificas.
i
i
1.2 Formulação do problema
Como se caracteriza o Centro de Pesquisas da Fundação
'Ecumênica de Proteção ao Excepcional, no que diz respeito ao
Ldiagnostico'precoce da Fenilcetonuria e do Hipotireoidismo Congenito?
»
mi. 2`
1.3 Delimitação do Problema
Este estudo pretende caracterizar o Centro de Pesquisas da
FUfldaÇão Ecumênica de Proteção ao Excepcional, no que diz respeito ao
diagnostico precoce da Fenilcetonuria e do Hipotireoidismo Congênito.
1.4 Objetivos
1.4.1 Estudar os principais aspectos etiologicos e preventivos
da Fenilcetonuria e do Hipotireoidismo Congenito.
1.4.2 Dar subsídios aos profissionais envolvidos na àrea da
Educação Especial para- o conhecimento .da_ Fenilcetonuria e do
Hipotireoidismo Congênito, refletindo sobre a importâflCifl U6
obrigatoriedade do teste do pezinho.
1.4.3 Ressaltar o trabalho realizado no Centro de Pesquisas-da
Fundação Ecumênica de Proteção ao Excepcional, na detecção e
prevenção da Fenilcetonuria e Hipotireoidismd Cdngênito.
1.5 Definição de Termos
1.5.1 Deficiência Menta]
Condição do ,individuo“ que apresenta distúrbios no seu
desenvolvimento e cuja capacidade para aprender e adaptar-se às
exigências da sociedade apresenta-se significativamente prejudicada,
exigindo serviços educacionais e sociais especiais para _seu
desenvolvimento pleno.
1.5.2 Retardo Menta]
O mesmo que deficiencia mental.
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5.3 Erros Inatos do Metabolismo
Grupo de anDma1ia5 genéticas, nas quais, por uma deficiência
excesso do metabolismo de determinada substância, provocam
stúrbios no desenvolvimento pleno do individuo.
CAPfTULO 2
SUPORTE TEÓRICD DA PESQUISA
Nos Ultimos anos vêm se desenvolvendo e aperfeiçoando os
estudos sobre doenças genéticas, causadas por Erros Inatos do
Metabolismo (EIN), destacando-se, entre elas, a Fenilcetonuria e o
Hipotireoidismo Congenito,
Embora com baixo indicen de ocorrência, estas duas anomalias
tem despertado interesse bastante intenso, pois o diagnostico inicial
correto e" prematuro leva a uma terapia adequada, oportunizando ao
Düffãdüf OS bëflëficios de tratamento e atendimento especificos,
contribuindo para evitar ou atenuar o efeito pernicioso do excesso de
fenilalanina sobre o ~Sistema Nervoso Central (SNC), na
F@fli1CëtDflUria, e. detectar no bebe a exaustão do suprimento hormonal
materno, no Hipotireoidismo Congenito.
Existe a preocupação do diagnostico precoce desses ERROS
INATOS DO METQBOLISMD (EÍM), não apenas no meio cientifico, mas na
comunidade des modo geral, uma vez que a característica principal da
Fenilcetonuria e' do Hipotireoidismo Congenito e o severo" retardo
mental­
Um grande avanço para se detectar esses erros veio atraves de
leis que tratam da obrigatoriedade de exames proprios.
,Alguns estados brasileiros os tornaram obrigatorios atraves de
leis ESDECificas. No Estado do Parana, a Lei Estadual 8627, de 9 de
setembro de 1987, dispõe ~sobre a obrigatoriedade dos diagnósticos
precoces de Fenilcetonuria (FNE) e do HipotireoidismovCongenito (HC),
N85 Crianças nascidas nas maternidades e casas hospitalares mantidas
pelo Estado' do Parana. Da mesma forma, a Lei n° 7310, de_14 de abril
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de 1989; disøfle sobre a obrigatoriedade desses diagnosticos, nos
hospitais e maternidades municipais de Curitiba/Pr, ou subvencionados
pelo municipio.
O Estatuto da Criança, conforme a Lei n° 8069/90, consolida as
leis anteriormente citadas, quando, no seu Artigo 10, paragrafo III,
estabelece ". . proceder a exames visando ao diagnostico e
tëfapêutica de anormalidades no metabolismo do recem-nascido, bem
como prestar orientação aos pais."
2.1 Fmnilcatpnuria
2.1.1 Historico
A Fenilcetonuria (FNC ou PKU), tambem chamada oligofrenia
fenilpiruvica, foi descrita em 1934 por Folling com -o nome de
"idiotia fenilpiruvica". Foi uma das primeiras anormalidades
metabolicas_a ser estabelecida como causa de Deficiência Mental.
Folling demonstrou, tambem, que os fenilcetonuricos, ao contrario dos
indivíduos normais, excretam na urina quantidades altas de acido
fenilpiruvico, podendo atingir um grama diario zda substância. Essa
urina, sendo tratada por algumas gotas de cloreto ferrico a 10%,
revela o aparecimento imediato de uma coloração verde-azulada, que
desaparece em poucos minutos, ficando comprovado o excesso do acido
fenilpiruvico no organismo.
O termo fenilcetonuria foi utilizado pela .primeira vez_ por
PENRDSE e QUASTEL.
O bloqueio metabolico responsavel pelo defeito primario da
fenilcetonuria foi admitido por Jervis, em 1947, como sendo o
resultado da incapacidade de 'converter a fenilalanina (FAL) em
tirosina, tendo esse mesmo autor demonstrado que a fenilcetonúria­
hidroxilase do fígado e inativa nos pacientes fenilcetonuricos.
Ó
A primeira vez que se investigaram resultados positivos no
tratamento da fenilcetonuria, atraves de dieta específica, foi em
1950, quando investigadores demonstraram que o dano cerepral
provocado, pela FNC era associado ao excesso do aminoacido
fenilalanina e que, quanto mais cedo se iniciava o tratamento atraves
de dieta, resultados mais positivos se alcançavam.
BICKEL et. al. (1954) _1n FREITAS (1985) demonstraram a ação
favoravel de dietas. com baixo teor de fenilalanina (FAL) em
fenilcetonuricos, podendo evitar a deficiencia mental, o que foi
comprovado, logo a seguir, por ARMSTRONG et. a1.(1955) in FREITAS
(1985). Essas possibilidades terapeuticas influenciaram,
decisivamente, no campo da pesquisa e identificação em massa da
fenilcetonuria, de modo particular, nas primeiras semanas de vida,
sendo que SCHMIDT et al. (1981) citam a proposta de GUTHRIE, em~19ó1,
para que os testes de seleção em nivel populacional fossem efetuados
em bercarios.
Os primeiros casos de portadores de Fenilcetonuria descritos
no Brasil foram relatados por NOBREGA et. al., em 1965. Outros casos
diagnosticados nessa década foram- confirmados atraves do teste de
triagem urinaria.
A tecnica de dosagem da FAL foi utilizada pela primeira vez no
Brasil, âtravé5 da APAE (Associaçao de Pais e Amigos dos
Excepcionais) de São Paulo, no ano de 1975. Ali foi utilizado um
espectrofotofluorometro auto-analisador, que se serve de sangue seco
para a 'realização dos testes. Esta experiencia foi a primeira de
triagem em massa realizada na America Latina.
Este trabalho, hoje em dia, conta com o apoio de uma equipe
multidisciplinar para desenvolver o programa e ainda ha interesses de
industrias alimenticias no preparo do leite especial, que serve para
a dieta e tratamento dos casos diagnosticados.
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2.1.2 Etiologia
'A f@fli1C@tDflUria e um Erro Inato do Metabolismo, determinado
pela deficiência 'de uma enzima nepatica, a nidroxilase da
fenilalanina, que, em condições normais, e responsavel pela conversão
da fenilalanina, de origem alimentar, ou proveniente do catabolismo
proteico em tirosina. A deficiência da hidroxilase da fenilalanina
produz, nos itecidos, no sangue e no líquido cefalo-raguidiano, um
acúmulo de fenilalanina, a qual e então convertida, ipor
transaminação, em acido fenilpiruvigg; ggte E geug metabÓ1itO5 são
eliminados atraves da urina. Ha também na fenilcetonuria a diminuição
da melanina e dos niveis plasmaticos de adrenalina, pois o excesso de
fenilalanina inibe algumas etapas da formação destas substâncias a
partir da ¬tirosina. As lesões do sistema nervoso central podem estar
relacionadas a diminuição dos niveis de serotonina devido a elevação
da fenilalanina.
Segundo SCHMIDT (1983), conhece-se varios derivados de
fenilalanina que podem alterar a formação de mielina cerebral, mas
não se sabe ainda a forma pela qual esse procedimento e executado.
2.1.3'Características
~Q criança portadora de fenilcetonuria não apresenta dano
cerebral por ocasião do nascimento.
Quando a enfermidade não é diagnosticada e tratada durante o
primeiro ano 'de vida do latente, começa a desenvolver um quadro
neurologico variavel, apresentando gradativo retardo mental,
geralmente severo, com GI igual ou inferior a 30. Pode apresentar
ainda.convulsbes, tremores, retardo de maturação psicomotora, eczemas
e uma tendência a hipopigmentação e a hiperatividade.
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O portador da Fenilcetonuria pode apresentar microcefalia;
oligofrenia profunda; anormalidades eletroencefalograficas;
incontinência esfincteriana; tremores; hipertonia muscular; ausência
de mielinizaçäo; gliose: cabelos, pêlos e olhos claros; aumento da
fenilalanina serica; excreção aumentada de acido fenilpiruvico e seus
derivados. A urina dos portadores da fenilcetonuria apresenta 'um
cheiro característico bastante forte.
2.1.4 Tratamento
O tratamento visa essencialmente a prevenção da deficiência
mental.
O tratamento .preventivo depende diretamente da precocidade do
diagnostico. Para tanto, a realização dos testes seletivos em massa
tem.contribuido sobremaneira no diagnostico pre-natal.
D tratamento preventivo caracteriza-se essencialmente por uma
dieta pobre em fenilalanina (200 mg no 1° ano de vida e SÓO mg. de
fenilalanina por dia apos o 1° ano de vida), aliado a estimulação
precoce.
O alimento; especifico" protéico, isento de fenilalanina,
denominafse leite ASP, produto que não se encontra no mercado mas e
produzido pela Nestle Europeia e disponivel na APAE de São Paulo.
A seguir, exemplos de dietas_proprias para fenilcetonuricos,
idealizadas pelas nutricionistas Regina Maria FISBERG e Ursula ROHR,
da APAE de São Paulo.
2¿1.4.1 fxenplo de cardápio indicado para crianças entre 6 oeses e 1
ano de idade.
cnnoneio N°1
Desjejúm _ 250 Il de leite Aspoooaoøoiooncoooooon
15 g de açúcar (1c.de sobrenesa).....
Lanche - Papa de Fruta:
100 gzde banana (1 unidade)..;.
25 q de açúcar (2,5c.de chá)....
Almoço - Papa de Legumes:
20 g batata (1c.de sopa) .......
20 9 de tomate (1c.de sopa) ...... ­
30 g de cenoura (1,5c:de sopa) ......
20 g de oleo (1c.de sopa); .....
Lanche - 250 nl de leite ASP ...... .....:.....
15 g de açúcar (lc.de sobrenesa).....
-     ASPI|||g;|.|l|l|lIIII
15 g de açúcar (lc.de sobrenesa)..... ...




197,8 og de fenilalanina
Quantidade de aoinoacidos
Total de aminoácidos essenciais: 3,05 g










2.1.4.2 Exemplo de cardápio indicado para crianças
ano de idade.
CHRDAPIO N°2
Desjejun - 250 ol de leite ASP.... .... ........
15 g de açúcar (1c.de sobrenesa)....
Papa de Fruta:
100 g de maça (1 unidade)........
20 q de açúcar (lc.de sopa).....
Lanche ­
Almoço - Papa de Legumes:
20 g de mandioca (1c.de sopa) ......
20 g de tonate (lc. de sopa) ...........
30 q de cenoura (2c.de sobremesa) ......
10 g de Oleo (lc. de chá) ............
Lanche - Papa de Fruta:
100 g de banana (1 unidade) ......
5 glde açúcar (1c.de café) .......
250 nl de leite ASP ..................
15 g de açúcar (1c.de sobremesa) ......
c|||||  oooco IIII
15 g de açúcar (1c.de sobrenesa).... ..
Jantar ­




195 mg de fenilalanina
Quantidade de aminoácidos
Total de aminoácidos essenciais: 3,12 9
Total de aminoácidos não essenciais: 2,06 g


























- Ferva a agua
- Deixe amornar
o preparo de 600 ml
- Coloque no liquidificador parte da água,_e a seguir o Nanon,
açúcar,_o ASP e o Óleo.
- Bata a mistura por 5 minutos




_5,4 q (1 medida rasa)
26 g (6 medidas rasas)
15 q (3 medidas rasas)
30 g (6 medidas rasas)
600 ml
- Para medir o ASP, Óleo e açúcar, utilizar a medida do Nanon. Para
zrasar a medida, utilize uma faca que possua dorso reto.
- 0 volume ocupado pela espuma não deve ser considerado.
2 1.4.5 Lista de substituição dos alimentos
01 - Substituição de frutas
Qualquer um dos alimentos abaixo possui a mesma quantidade de









2_unidades pela metade de pessegos enlatados
40 g de morango

















100 g de pera
70_g de UVB
02 - Substituição de legumes
Qualquer um dos alimentos abaixo possui a mesma quantidade de

























03 - Substituição de verduras
Qualquer um dos alimentos abaixo possui a mesma quantidade de























LISTH DE HEDIDAS CASEIRAS
1 copo =
1 xlcara (media) =
1 xícara (cafe) =
1 colher de sopa =
1 colher de sobremesa =
1 colher de cha ­








Em 100 gramas de qualquer un desses alimentos a quantidade de




































































































































































Em 100 g de qualquer desses alimentos a quantidade de fenilalanina
esta na frente. Estes alimentos devem ser evitados por serem muito
ricos em fenilalaninaz
aveia ......... , .......... 698 mg
chocolate ................ 600 mg
ervilha ............ .... 1033 mg
farinha de trigo ......... 566 mg
feijäo..- ..... . ...... .... 1154 mg
grão-de-bico ..... .... 1151 mg
milho .......... .... 464 mg
ovo .......... .... 739 mg
amendoim ..... .... 1360 mg
Os alimentos abaixo não possuem fenilalanina e podem ser utilizados à
vontade:açucar pimentaaguag pirulitos de frutas
balas de frutas" refrigerantescafe salrcha sagu
geléia de frutas sorvetes de frutaslimao sucos de frutas artificiaismostarda vinagreoleo groselha
\
2.2 Hipotireoidismo Congenito
Quando o Hipotireoidismo Congênito resulta em grave retardo no
desenvolvimento, alguns rautores o denominam cretinismo (dO frances
Chretien, que significa 'semelhante a Cristo).
Ultimamente tem se procurado evitar o uso desse termo por ele
não contribuir para uma correta classificação e entendimento do
quadro fisiopatologico.
Segundo MEDEIROS NETO (1972), a palavra cretinismo deve ser
empregada a 'um complexo de sintomas ze sinais aque, dificilmente,
aparecem no quadro do Hipotieroidismo Congenito.
: O Hipotireoidismo Congenito resulta de um disturbio estrutural
bu funcional da glândula tireoide, que afeta de maneira significativa
sua produção de hormônios, trazendo como conseqüência um atraso no
crescimento e no desenvolvimento. neuropsicomotor da criança. ~Com
diagnostico e tratamento precoce podem-se prevenir as deficiências
intelectuais graves, atingindo-se resultados bastante significativos,
1
se tratado antes dos tres meses de idade.
50 Hipotireoidismo Congenito ocorre assistematicamente e sendo
assim, e impossivel prever que gravidez apresenta a probabilidade de
gerar uma criança afetada.
,2.2.l Etiologia
O Hipotireoidismo Congênito pode resultar de diferentes
etiologias: aplasia; hipoplasia ou anormalidade na descida da
tireoide, resultante de um defeito embrionario de desenvolvimento;
administração de iodo radioativo- a cmäe; alteração bioquímica da
síntese hormonal; produçao de uma iodoproteina serica anormal;




Nos primeiros meses de vida, a doença não se manifesta com
suas características "especificas porque a criança possui hormônios
tireoidianos advindos da mãe, na gestação. Esgotadas as doses dos
mesmos, surgem os primeiros _sinais e sintomas do Hipotireoidismo
Congenito.
Por apresentar um quadro neurologico variavel podem ocorrer
hipotonia e hipomotilidade, ou hipertonia, chegando a espasticidade.
Tambem _podem surgir ataxia cerebral, quadro extrapiramidal e
comprometimento do 'nervo optico. O afetado pode apresentar ainda,
lentidão fisica e mental, pele fria, palida e cinzenta, diminuição da
atividade intestinal, bradicardia, diminuição da sudorese, diminuição
Õš DFESSHO de pulso, choro ou voz rouca, surdez transitória»
obstrução nasal, coriza e ictericia persistentes. O crescimento e o
desenvolvimento são retardados, com baixa estatura, proporções
esqueleticas infantis, com extremidades relativamente curtas,
configuração naso-orbitaria infantil, idade Óssea retardada,
desenvolvimento dentario retardado. Retardamento sexual.
Menometrorragia em meninas maiores.
Podem ocorrer outras alterações, como pele aspera, escamosa,
seca e espessada; cabelos secos, asperos e.quebradiços.
O retardo mental e significativo, a não ser que o diagnostico
seja feito precocemente, no primeiro ano de vida, permitindo a
terapêutica hormonal de substituição.
2.2.3 Tratamento
O tratamento deve ser iniciado o mais cedo possivel para que
sejam mantidos os niveis de tetraiodotiroxina (T4) normais .ou
levemente aumentados para a idade (acima da media normal). O paciente













A fE5DO5ta_«t@FaDêutica e evidenciada pela maior agilidade e
esperteza do recem-nascido, normalização da temperatura e motilidade
gastrointestinal. O paciente deve ser observado principalmente nas
duas primeiras semanas do tratamento. para se evitar sobrecarga
cardíaca, aspirações (apos as mamadas) e arritmias.
Quando o Hipotireoidismo~ Congènito e severo, deve dar-se
preferencia ao tratamento hospitalar, pois o paciente necessita ser
acompanhado detalhadamente nas primeiras seis semanas do inicio da
terapêutica, no controle da dosagem ideal do hormônio.
Apos este periodo, o paciente deve ser_e×aminado a cada dois
ou três meses, com biometria e determinações de T4 serico (no periodo
neonatal e primeiros dois meses) e TSH (nos latentes de maior idade).
Alem disto, deve ser providenciado o RX Ósseo a cada seis meses, no
primeiro ano, e apos, anualmente.
O tratamento deve ser feito com bastante cuidado e
acompanhamento medico.
2.3 Detecção da Fenilcetonuria e do Hipotireoidismo Congenito
2.3.1 Teste da Fralda
Utilizado somente no diagnostico da Fenilcetonuria.
.O teste mais facil de 5e~ fazer, conhecido como Teste da
Fralda,›e ministrando percloreto ferrico a 10% na urina (em tubo ou
em fraldas) que so se positiva quando o nivel de FAL ultrapassa 15
mg/100 ml (normal= 1 'a 4 mg/100 ml). O teste da fralda não deve ser
feito em berçarios pois ele da um grande numero de falsos negativos
durante o primeiro mês de vida, devido a imaturidade *renal e
deficiencia da excreção dos metabolitos de FAL.
2.3.2 Teste do Pezinho ou Teste de Guthrie
9tUa1m@flt@ 59 Utililã 0 metodo de dosagem da FAL sangüínea pc
espectrofotofluorometria, na detecção da Fenilcetonuria e tambem d
Hipotireoidismo Congenito .
Este metodo, conhecido por Teste de Guthrie ou Teste d
Pezinho, deve ser realizado apos as 48 horas de vida do bebé e apos
segunda amamentação.
No Parana, apos a coleta de sangue pelas maternidades,
amostra e enviada ao Centro de Pesquisas da Fundação Ecumênica d
Proteção ao Excepcional, em Curitiba, que realiza os' testes d
Fenilcetonuria e do Hipotireoidismo Congênito atraves da amostrage
do sangue- no papel filtro. No caso do resultado ser positivo,
"Centro de Pesquisas" entrara em contato com a familia para orienta
no tratamento, que devera ser feito atraves de uma dieta e ou uso d
medicamentos.
No tratamento da Fenilcetonuria quando seguido rigorosamente
a criança cera um desenvolvimento normal e quando não seguida d
acordo, tera um retardo mental de forma gradativa. Sendo que, n
Hipotireoidismo Congenito a falta de medicamentos acarretara un
deficiencia.
O acompanhamento e realizado atraves de um atendimento medic




O presente estudo visou caracterizar o Centro de Pesquisas da
Fundação Ecumênica de Proteção ao Excepcional, no que se refere ao
diagnostico precoce da Fenilcetonuria e do Hipotireoidismo Congénito.
A fim de conseguir-se este objetivo, foi mantido contato com o
referido Centro, atraves de entrevistas com o seu Diretor e com a
Farmacêutica responsavel, os quais forneceram os dados necessarios
Épara a presente caracterização.
I Tambem houve permissão de acesso ao Regimento do Centro e















CARACTERIZAÇAO DO CENTRO DE PESQUISAS DA FUNDACAO ECUMÊNICA
DE PROTEÇAQ AO ExcEPc1oNêL
O diagnostico precoce da Fenilcetonuria e do Hipotireoidismo
Congênito e realizado, no Estado do Parana, P910 Centro dê P€5QUiSä5
da Fundação Ecumênica de Proteção ao Excepcional, visando assim ao
cumprimento das leis federal, estadual e municipal anteriormente
citadas.
4.1 Identificação do Centro de Pesquisas
NOME: Centro de Pesquisas
ENDEREÇO: Avenida Lotnario Meismer, 2800
FONE: 262-3443
MANTENEDORA: Fundação Ecumênica de Proteção ao Excepcional
PRESIDENTE DA INSTITUICAO: Claudete Colombardi Hilling
DIREÍOR: Ehrenfried 0. wittig (Neurologistal
A direção e indicada por associados da entidade, sendo o periodo de
mandato de 2 anos.
4.2 Historico/Filosofia
O Centro de Pesquisas da Fundação Ecumênica de Proteção ao
Excepcional ê um setorf dedicado a pesquisa de Erros Inatos do
Metabolismo.
O predio onde esta instalado o Centro de Pesquisas foi doado
pela Fundação "A Voz do Povo", no ano de 1970. Foi construido por
Jorge Nasser, `para ser doado a uma entidade cujo objetivo fosse o











,O Centro de Pesquisas iniciou o seu trabalho em 1977 e possui
Regimento PFOpriQ (Anexo 1).
4.3 Atividades desenvolvidas
. Diagnostico da Fenilcetonuria
. Diagnostico do Hipotireoidismo Congênito
. Screening Urinario para Erros Inatos do Metabolismo
Durante os anos de 1988 e 1989, o Centro de Pesquisas realizou
o teste da Fenilcetonuria em 129.463 recem-nascidos do Estado.
No decorrer de 1990, o Centro de Pesquisas deu prosseguimento
ao seu objetivo principal que e a realização gratuita dos testes em
todos os recem*nascidos do Parana. Neste ano foram realizados um
total de 89.188 e×ames^ para detecção da Fenilcetonuria em 360
hospitais e 57 postos de saude, sendo diagnosticados 11 casos no
Parana.
Em 1990, teve inicio o projeto piloto em algumas maternidades
de Curitiba, de pesquisa do Hipotireoidismo Congenito. Ate o final de
1990 foram realizados 4.092 testes-em quatro grandes maternidades de
Curitiba. A' partir de 1991, o projeto foi -ampliado para outras
maternidades em diversos municípios do Estado. Ate o momento foram
diagnosticados quatro casos. A saber: Rio Azul, Londrina, Curitiba e
Ponta Grossa.
D projeto para detecção do Hipotireoidismo Congenito em recem­
nascidos näo foi iniciado junto com o da Fenilcetonuria, porque a
Éundaçäo não tinha recursos financeiros suficientes para aquisição do
instrumental necessario e, tambem, porque a tecnica empregada -na
época, alem de bastante onerosa, causava.riscos na sua utilização por
\
empregar radioatividade.
No final de 1989, a Fundação adquiriu, para exames em recem­
nascidos, o' instrumental para investigação do Hipotireoidismo
23
Congenito com sangue seco no papel de filtro (o mesmo empregado para
investigação da Fenilcetonuria).
Atualmente são realizados aproximadamente 5.000 exames mensais
e, ate o final de 1992, o Centro de Pesquisas pretende que esses
exames sejam realizados em todos os recem-nascidos do Parana.
No projeto Screening Urinarios para Erros Inatos do
Metabolismo, o Centro de Pesquisas detectou casos de Fenilcetonuria
em crianças não tratadas portadoras de deficiencia mental. Tambem
foram constatadas outras enfermidades metabolicag mgngg frgqüëfltëš.
4.4 Embasamento legal
O centro de Pesquisas se embasa legalmente na aprovação da Lei
Estadual n°- 8.627/87, que dispõe sobre a obrigatoriedade dos
diagnosticos da Fenilcetonuria e do Hipotireoidismo Congênito, nas
crianças nascidas nas maternidades e casas hospitalares mantidas pelo
-Estado do Parana. Contudo, o Centro ja vinha desenvolvendo pesquisas
e projetos referentes a realização de testes para se prevenir a
Deficiência Mental em recem-nascidos portadores de Fenilcetonuria,
antes da obrigatoriedade da referida lei.
4.5 Corpo Técnico
D corpo tecnico do Centro de Pesquisas e formado por:
. 2 farmacêuticas
. 2 auxiliares de laboratorio e
. 2 secretarias
4.6 Recursos Financeiros
De acordo com o Dr. wittig, Diretor do Centro de Pesquisas, os
recursos financeiros sao provenientes dos associados da Fundação,
doações, apoio e projetos de outras instituições, empresas e Governo.
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Uma grande empresa da cidade doou, por um ano, o leite a ser
entregue aos portadores de fenilcetonuria, provenientes de familias
carentes.
4.7 Recursos Físicos
O Centro de Pesquisas dispõe de cinco dependencias: recepção,
sala de reuniões, sala- de Erros Inatos na Urina, Hipotireoidismo
Congênito e Fenilcetonuria.
4.8 Recursos Materiais
Computador, maquina de datilografia, maca, equipamento de Auto
Analyzer da Techicon de tres sistemas, Fluorometro 1.230 Arcus/LKB da
Pharmacia (Suecia), três geladeiras, um freezer, um extintor de
incêndio e demais equipamentos e acessorios.
4.9 Meios de Divulgação do Centro de Pesquisas
O Centro de Pesquisas envia aos hospitais e maternidades do
Parana material de divulgação e esclarecimentos sobre a importância e
validade da realização dos testes da Fenilcetonuria e do
Hipotireoidismo Congênito. Dentre estes materiais figuram
correspondências aos Presidentes das APAES (Anexo 2), aos Diretores
Geral e Clinico das maternidades (Anexo 3), aos Pediatras das
maternidades (Anexo 4), aos medicos e enfermeiras dos berçarios
(Anexo 5), folheto de informações aos pais (Anexo Ó), bem como os
cartões de coleta de amostra do sangue (Anexo 7) e folhetos
explicativos da amostra (Anexo B). Da mesma forma envia um termo de
compromisso do hospital na participação do projeto de pesquisa (Anexo
9).
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4.10 Caracterização da Clientela
Por atender uma clientela bastante ampla, uma vez que
programas de detecção da Fenilcetonuria e do Hipotireoidismo
Congenito atingem os diversos municípios do Parana, a clientela
atendida e bastante heterogênea no que tange a idade e'ao meio social
das mães. Os programas visam, principalmente, aos recem-nascidos e
não se tem dados a respeito do percentual de sexo das crianças.
4.11 Encaminhamentos
Hospitais, Maternidades e Postos de Saude.
Os casos suspeitos são monitorados a cada mes e aqueles
confirmadamente positivos recebem atendimento medico adequado.
O tratamento desses casos e feito pela APAE de São Paulo que,
atualmente, e a unica que dispõe do leite especial ASP, destinado a
dieta da Fenilcetonuria.'
Quando as familias não dispõem de 'recursos proprios para se
locomoverem a São Paulo, na busca do leite, a Fundação Ecumênica de
Proteção ao Excepcional financia estes custos.
4.12 Maternidades e Hospitais de Curitiba renvolvidos no projeto da
Fenilcetonúria
Os hospitais e maternidades abaixo relacionados participam, na
presente data, do projeto da Fenilcetonuria desenvolvido pelo Centro
de Pesquisas da Fundação Ecumênica de Proteção ao Excepcional.
. Casa de Saude Barreirinha
. Hospital de Clinicas
. Hospital Evangelico
. Hospital e Maternidade Modelo.
. Hospital e Maternidade Santa Izabel
. Hospital Nossa Senhora do Carmo
Hospital e Maternidade Curitiba
Cindacta II
Casa de Saude São Vicente
Hospital Vila Hauer
Hospital Geral de Curitiba
Hospital Nossa Senhora de Lourdes
Hospital Nossa Senhora de Fatima
Hospital Nossa Senhora do Pilar





















. Hospital Nossa Senhora das Graças
4.13 Maternidades e Hospitais de Curitiba envolvidos no Projeto do
Hipotireoidismo Congenito
Abaixo relaciona-se os hospitais e maternidades de Curitiba
que, atualmente, participam do projeto para detecção do
Hipotireoidismo Congenito. _Ressa1ta-se que o Centro de Pesquisas da
Fundação Ecumênica de Proteção ao Excepcional pretende, ate_o final
















Nossa Senhora das Graças






































Com base nos dados obtidos na literatura consultada e na
CäFaCt@FiZaÇão do Centro de Pesquisas da Fundação Ecumênica de
Proteção ao Excepcional, no que se refere ao diagnostico precoce da
Fenilcetonuria e do Hipotireoidismo Congênito, chegou-se às seguintes
conclusbes:
- A Fenilcetonuria e _o Hipotireoidismo Congênito são Erros
Inatos do ~Metabolismo, que podem ocasionar disturbigg no
desenvolvimento infantil, incluindo a Deficiência Mental.
- D diagnostico precoce Fenilcetonuria ê realizado em todas
as maternidades do Estado do Parana, cumprindo a exigência das leis
obrigatorias especificas.
- O diagnostico e o tratamento precoce da Fenilcetonuria e do
_Hipotireoidismo Congênito pode evitar a deficiência mental.
- O Teste do Pezinho, ou teste de Guthrie, e o método atual
mais eficiente no diagnostico precoce da Fenilcetonuria e do
Hipotireoidismo Congênito.
~ No Parana, o diagnostico precocer da Fenilcetonúria e do
Hipotireoidismo Congênito e realizado pelo Centro de Pesquisas da
Fundação Ecumênica de Proteção ao Excepcional.
- O diagnostico precoce do Hipotireoidismo Congênito não e
realizado em todas as maternidades do Estado o Parana, embora esteja
em fase de imp1antação~ no Centro de Pesquisas da Fundação Ecumênica
de Proteção ao Excepcional, que pretende realiza-lo em todos os
Hospitais e Maternidades do Parana, ate o final de 1992.
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Considera-se_uma pesquisa como uma caminhada que vai alem go;
seus proprios resultados. Assim, sem considera-la terminada, sugere­
SE:
. Que cada cidadão, conhecedor do trabalho desenvolvido pelo









lgador da importância desses exames.
os" envolvidos comç a Educação Especial conheçam e
recursos existentes na comunidade para suprir
especificas.
seja criado um esquema de distribuição do leite especial
s estados brasileiros, evitando, com isso, o deslocamento
o que e bastante oneroso e para algumas dificil por não
ocomover em uma cidade maior.
- -QUE 05 Ó"Çl9os governamentais forneçam 05 "E'CU|'50°5






gatoria a detecção precoce .da Fenilcetonuria e do
smo Congenito.
haja maior empenho dos orgãos governamentais para
de novos projetos para detectar outras doenças
por Erros Inatos do Metabolismo.
Que seja .implantado nos diversos cursos (enfermagem,
medicina, psicologia, pedagogia, magisterio...), disciplina








outro Órgãos, indiretamente ligados ao trabalho com
recebam informações reais e desmistificadoras a respeito
excepcionalidades.
os locais abaixo relacionados recebam orientação sobre a
dos testes para Fenilcetonuria e Hipotireoidismo
























São Jorge do Patrocinio.
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e acordo corn o disposto capitulo I artigo 2 dos Estatutos da fundação Ecumenica ‹1‹~
mzução ao Excepcional , e 1'en;1o -por finalidade promover e divulgar pesquisas s‹..~};-rf.
etardo mental, fica' instalado nesta Hmdação, o"Cen13'~o de Pesquisas" - `CP.
ÉEO 29I' ~ ' z u o z
onszfçzigtuirao atividades principais do Centre de Pesquisas:. .. '. W'|q o _ o o_ "° o Í _ 0 _ _ o
. Iíes-quisas e 1_nvcstigaçoes cientificas em torno de problemas relacionados com retar,dp mental. ,__,  »
. Preparo de pessoal tëcnico especializado, tanto I-iãdiw quanto Para-Médico.
. Orientação aos familiares dos portadores de Retardc Mental que constituirão fontc.
para os estudos.~ ~  ‹ . '
. Divulgação das aquisiçoes cientificas que possam cc-rztribuir para c melhor 'conheci­
e combate ãs enfeirnidades causadoras de retardf; mental.
\ ¬. _. k.. n
rl =f' E-1 1 › . - -0 ~ of o z . . .
._  e facilitar aos estudantes oe M&:C1J.C1.1"u3 ou Ciencias a_f;u¬.s a oportunidadeê* Ê! * _- .
de aprendizado e atualizacao sobre retardo mental.
i  11
.  cursode atualização..-. ..._  ` . _ ¬,_'.  can os Poderes Publicos na aplicação das meeioas octerfranaoes _na_ legisla.L lí r. - . ° z . . "
çi;f;~%r}s:-=.1'1.1tar¬1a ou escolar com referencia ao retardo mental. ^
EÍ
1. ,Plleitear dos Poderes Publicos, medidas de interesse  tudo que sc relacione ac ri
mental.
..  e estimular e sur¿;i_mente de novas' entidades ligadas e este setor da Nedi-Z' :Í 5 'É
. Zi; '  'W . lx' . U." J. 'I .  “_ ' _ . _ _ , _,~. . _... v ._¿_ _- _ . . ._ .`_. . z \ . _ . . .~. ›: . _-  .. .
¡";  programas de aplicacao de metodos de pro1`1la>:.1a dos retardes mentais .l ' f ' .1 » ~
c. Piilflxlpitiifi e existencia <~ uúlizaçãcz de um centra» neste setcr- mãdi co
z 'i I '
Êl¬t3Áf7$C 1-39
“ara melhor currrprimcnto dessas inalidadcs o CP,_ atraves da Dlndação Ecumênica, p:d_§¿
rã funcionar entnasado, medianteconvãnio ou acordos com outrcs Órgãos afins perten
:entesj ao Município, ao Estado do Paranã e ao Governo da Republica.
| _:â gi :zéz
¡
Ç Iug Ê DA eoNsT1¶u1‹;Ão 2.
' il
` l.. li .
PÍ'l_UflJ3 II
tiízo '49
CP serã constituido por profissionais que, de alguma forun, possam contribuir na in
stígação do gefiàrôø Mental. _ . _
. ¡ ` ¿¡_f ¡;`I.';\"_.-_ _' _. ,1 I " -\ .|'¡_ "-.`  'l ' I  ...H .'›' 2tigo 59 _
CP poderã OI'[f,C1JLiZCJ" quczdio prfiprio de pessoal du aeczrdo com as disp:›rt¡_bilidades de
as dotações. Poderã ainda dispor, não sô dos servidores da pršpria Fundação, como
mbãm de outros setores da ecmunidade que sejam colocados ã disposição.do CP.
. h ­11 â
=tigoÍ69' . ¡¡ ' '
condição de Membro Colaborador Individual poderão fazerparte do CP professores de
Lalquer Faculdade, Medicos, Técnicos de entidades publicas ou privadas, quando espe




rão?¿pnvidados como colaboradores, as entidades e instituições Publicas ou Privadas
Q Sšifinteressem no desenvolvimento das pesquisas ou_nos resultados de trabalhos ci
.tifädos e tecnicos do CP. Esta colaboração serã-estabelecida mediante acordo ou con
nioq Éomo estabelece o artigo 39 deste regimento.
tino 8°I\\. Ê.: . t 'I' ,̀ I






aiâiâenreâ do CP serão eleitos_entre os membros do Centro.t  ; 1 " ~É . , z
T05ÉfiÃQ'ÚniC°“t<¬¿ Tiifã os f'  3 2
.ra atender aos detenuinados setores de pesquisas, podera o Diretor criar Divisoes ,
zm como designar os seus_respectivos responsãveis.
-  34
. I;I I.
. ...-.__ -_.. ' .....-u--o-v
zzgípó 109
Bompete ao Diretor:
1. Representar o CP.it E
:. .¢>.p;~¢s<=zn1;.z=_r~ proposta orcamentãria a ser aprovada pelo CP.
:. Propor aíadmišsão" e conU*ato de pessoal cientifico, tëcrfico e administrativo.
i. Submeter a aprovaçao de Centro dc Pesquisas os acordos e convênios previstos no ar
tigo 39 deste re¿¬,im‹;n'to.
3. Apresentar ao CP o relatorio anual dos trabalhos acompanhados-da respectiva presta
ção de contas.
É. Ordenar e dirigir os serviços administrativos.





Ds recursos financeiros para o funcionamento_do Centro de Pesquisas poderão prcvir de:
a. Subvenções e auxílios que lhe forem concedidos pelos õrzãos governamentais,da União
\ãosrE%tados e dos Municipios.* i \
b.šg tações que lhe forem atribuídas pelos orçamentos de Fundação Ecumênica.
C.¬$u$ilios concedidos por entidades, publicas ou privadas, nacion is ou estrangeiras.: I',.3 I  °› I
d . iëatções individuais ..5Í;.Í*l - . --. . . .
e._Lmficonseqüencia dos convenios e acordos estabelecidos, mencionados no artigo 39 eII" L. 'o _ "' g 0 0 9 o o .
.no§79 deste regimento poderao ser solicitados per emprestimo pelo Diretor de CP,, U . . . . . - . - - .
nnteriais dos diferentes setores da comunidade, na independencia porem, dez previa\ _ Í , Á. . , an ,




firtinó 119‹'. "  P o o o o °' o
O.  COIl\pO1^-SG'-Cl do pcs~s‹›a:: que dele se que1J¬‹:un asrzoeizfxr, scan distnzçao de mari:






Os sšígcics serão: a. honorários;
i b . colaboradores ;
, c . contribuintes .
\ '. _:f  . O
â'$*“L1E° 1 39
Serão socios bonorãrios aqueles: que o Centro julpar I!l(.'1"(.'C!CÓOÍ"C.'3 der:-l;a dir;tinf;Ê]‹›.
¡ .\­
Afíiííc 199
Serão socios colaboradores os membros da diretoria da fundação enquanto no cargo.ôrtiéâe 1§? .Ífr
socios contribuintes, os 1- elementos aceitos. pela diretoria, que assumirem ecmpre; L "
missci de contribuir com um quantidade estipul ada.
L
DA _ ORGANIZAÇÃO SOCIAL.l ,' Í'Artigo' 169 ~'í G
'sera dirigido perl
a.liP.§íAsse:11blëia Geral composta; de todos os sõcios das categorias mencionadas nol29., capitulo IV.
Deliberativo, eleito pela Assembleia Geral e que tera os poderes que sã:
gšotitorgados por este regimento. t.
c'. fbiiretoria, a qual compete a administração do Centro nos termos deste regimento.
. |.'I"
v v, s
i D/. /'SSD-TBLÊIÃ. GIIPALlv? ..ii  5 . __ _ , . _ ._ __ _
A .Asscmbleia Geral, reunir-se-a de dois fan dois anos, para a rcnovaçao do Conselno De
e, G.)Ctf`cÍlO]'\1i.llC'.l¬iCl11`I-'.2IT|ÇQ:, sempre que fer convc.›cada.
189g ._ , .. , ... ,_
As ?“Cc§ënvocaçocs CX'U¬Cl(2~]`\|I¡Jl¿11*'l(1S3 poderao ser feitas:
a. Com requerimento de um terço dos- socios quites.
b. 'Por convocação da maioria do Conselho Deliberativo.
of_ O-§\.
Ar£'*àÊ:CÍ G 199
As Iässezrblãias Geral Ú1'ÚÍ-T|5.1¬.ÍCl'5 funcionarão emula' reunião, com a PresenÇa de um t@1'°;'
dos socios quites e na 2":° oonvoeaçãc 30 minutos apõs com Qualquer numero.
209GI'  ~ . . ..i ¿' ø , li'-_ .' Í' , â , ' . Í . . .
Asçâfâssczrbleias ,Geral Il`.>ctraordJJ*.ar1as, convocadas pelo (bnselho Deliberativo, funciczrf` "' . o" 0 Q _ ­
rao em l reuniao com a presença da maioria absoluta.
Á*1*"Êi£?~° 219
Todas" as rcxmioes para as /\sscml.>lc°ias Gerais ‹1@v<zz¬5o ser convocadas com antecedência
de cinco dias e as reuniões c-:-ztraordinãrias, de três dias.
no comstuio DELI BIÍRATIVO
¿*f'1ë3LEi%=~22<'
|,|_ .¡p 1 . . - _  .G
O Gonsclho Deliberativo sera composto de 20 membros de ambos os sexos,cle1tos p:r v;-tf






Serã presidido por um: nz-;:sa,~ composta de quatro membros, eleita por um periodo de Co*
âírügs ¡e'z>z»z:4>z›zrz›. de um I1'esider›to, um Vice-It-esiderzte, 19 c 29' Seeretãric..
êêfi*¢iHí›l2**@ÍÃ . H  G .
compefce ao Oonsellnc Deliberativo:0 éf WW  . .
¿-..1 «1%j_e¿-er- os 'lIlú3lfi;*l'(`.-S da Lfiretoria. ¿1 -¡
b. f.E§Le-:er- os membros da Cc-missao 1" iscal.. i H Lç ng , - . f . .
c.  Dcliberar- sobre cs rzeëocios sociais.
§§gCÇ~nHecer os balancetes semcstrais, contas e rclatõrios apresentados pela Diretoria
gw; transigir sobre os bens sociais sem reuniões em que estejam presentes pelo menosr' ri » _ '
1  terços de seusmembrcs. ~
H t
,âz&3pl§f5tit'uir os lllC`JIl1>T\','f`1 da T.'i1~‹›l:‹¬ri.'1 por Í ~'11'tn do (.?X°'(?\l','ñf.' do ‹.°um¡›r'im‹~:›'l‹› ‹l‹.- rzt-ur.: ‹1‹
§v?¿*=-“S­
I`-' *I
Ô-PH19  259I' " .u - .. . ~ r - ~ ‹ .
As eleiçoes para D:u¬eto1¬1a serao realizadas nos anos impares a começar de 1975 e as
do Conselho Deliberativo nos anos pares a partir de 19711, fençlg uma duração de dois Én  . 0
H
. 3 7
.. - .--z...-..... -.z-- ­
Q
_ffáíz¿:<> WP
É elétições serão realizzadas pelo voto secreto e para as deliberações que importam em
do mandato da Diretoria, E necessaria a presença de 2/3 pelo menos dos flvíijfg
cs do, Conselho.
DAS ELEIÇÕES¿'_ÊÊ¡FIO 279 '
mcnüâros do Conselho II›elil›erativo serão. eleitos por um periodo de dois anos, 1›z'i1'¬€1
Cotzíssao Fiscal, que e>:~::minar-¿Ê a escrita do Centro, l:›ala1›eear~EÃ rip,c:~r‹~›r:.¬nz‹~n'\e os :aff-us
:veres 'e verificara se Ja: ‹_lt.-l:il›ez'~.'1çÕes do Consel.l›c~ foram executadas, a¡.1‹escntando de
Ido um relatorio.
érflga 289
5 flerião direito a voto cs sõcios quites com o Centro, maiores de 18 anos e não 1›CC1_<§‹ '  Í . - . - .
ao  zrepresentaocs por procurador, que nao seja socio.
. !
›.zaã'Izz¬.zf-› Único




:ràÊffins normativos o CP organizarã e aprovarã seu regimento no qual serão detalJ..:daS
5  disposições. °
7+Í%Qm3ÚÇ z¬­
6  Í. 1
.z  e 'fora' o CP sera. representado pelo seu Diretor.
PÍÂÉOQBIQ.¡,..____| . Ã
a;zro*;:açao do presente regimento e a decisão das questões omissas serão da com;:›‹f1C-in
\Ê
r.
1  ' _ f
ialdo Ê'Centro -de Pesquisas.É ;; 1 '. i  g E 6
;z1:I_____.<> BY?. fl? E .- . .  . . . . . .
'tzwolver-se-a o Cenntz quando, na impossibilidade de cumprimento de suas f inal1‹:af\€5›
decidir a Assenzlâlfiia Gcrétl, especialmente .<zz›nv<>czõzaõz para este 1" im.|\ I  ' 2 0
›a  de dissolução do (`enti°o o seu patrimônio sera entregue a uma Associação conƒfg
eifeëifietiiante expressa condição de não ser ele. empregado fora. do Estado nem para Og' o  _` .¬ '_' o 0 . ø ~ - "' _ 0 . -Í.rosg  que os do Centr... Im caso de nao eyastu Associaçao eongenere destinar  *
faciilfiade de Medicina cromo depositãria ate que se organize uma Sociedade.| Ei1 3. .z .
.,. 1 .. w \.-I 'I I
1¬"L 1(?539
presente regimento so podera scr reformado .apos dois .anos de sua aprovação em /L‹::.01¿¿
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I* ANEXO 2
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FUNDÂW3 E§I‹'I\”¡F-NICÂ DE PROTEÇÃO A0 IzëÊ»IlI°I3I0I\Wzz
cfzmr-ao DE F~Esou:sz1\s .z
Éua Prof. Lothário Moissnor. 2800 - Fonof 262-3443 -.C×. Postal." 225 --§ --_80 000 'CURITIBA - PR.@: ' ' _CzG.C.M.F. vô aos ovo/oool
Declarada do UIÍHÓJLÍO Púbilc-ú I\/Iun¡c.lpõI e Esladual conforrno Lois n.o'400š do G/lã/71 . n.o 6280 de 2/6/72
Roconhoclmomo ao dlrollo do Isenção do Imposto do Renda conforme processo n.o'~'IO41L3/70 do 31/I2/70
Caro Sr. Presidente da APAE:
\
O fQentro_de;Pesquisas" de "Fundação Ecumênica de Proteção fm
Excepcional" de Curitiba, comunica que esta capacitado para realizar gre ui­
tamente o "teste do pezinho" para diagnosticar a doença chaneda de “fenilce­
tonúria", em todas as crianças recém-nascidas em sua cidade, o (pra sabemos
constituir um desejo de toda a comunidade e de sua entidade. Também comunifl
damos que em breve estaremos fazendo um teste para diagn¬sticar ema crianças
que são portadoras de "hipotireoidismo eongênizav ou seja . crianças que
nascem sem tiroide. Estas duas doenças e os seus diagnósticos. são_:um3;u;an~
tes porque se os recém-nascidos não forem tratados nas primeiras semanas Àma
vida, poderão ficar com retardo mental. Por isto, a importância dk: fazer os
exames precocemente, ainda no hospital em que nascem.
E Estamos interessados em fazer gratuitamente os testes cru trfam
as cidades do Paraná, inclusive na sua. Para facilitar e rmms auxiliar na
implantação dos testes na sua cidade, solicitamos a especial. colaboração ck»Sr. Presidente- À
§g§ Se houver a possibilidade de nos auxiliar, pedimos que procure o
Is) diretor(es) hospital(is) de sua cidade, nos quais nascem crianças, pe~
dindo sua participação nesta realização que será gratuita como 'umaben tocw
Õ material que nendamos e os exames que realizamos. - '
EÍ; I' A colaboração que deve ser pedida ao Sr. Diretor ck) Hos­
pital, efa sua autorizaçao e determinaçao»para a colocaçao lua rotina the seu
bercário, a colheita pela enfermagem, das gotas de sangue. :necessárias eme;
testes. (O Diretor também já recebeu nosso pedido de colaboração e o ite~Íial para a colheita). ' _
g¿ Sr. Presidente, a sua colaboração nesta solicitação, alem de mui
to_nos auxiliar para podermos fazer os testes em sua cidade,_permitira promg
ter a APAE, divulgando seu trabalho na comunidade como mostrando :axa parti~
Çipação na prevenção e atendimento de pacientes portadores de retardo mental
? f Se eventualmente um hospital estiver fazendo os testes enx Sea
Paulo, deverá ser elogiado, se for de modo rotineiro em todas as crianças,
nes, de qualquer forma deve ser oferecido nossos serviços gratuitos, inclu­sive o tratamento.
Q' ` Esperando poder contar com a sua colaboração como dos demais
Presidentes, estamos encaminhando este pedido a todas as APAES do Estado.
I,
.-I.`fi¬§ Atenciosamente
Nota: Peço a gentileza de nos remeter o nome e o_endereço do Jornal da Cidade
._ . .|1-z' Q! 1
1: _ .\',||_ ,., .
Dr. Ehrenfried O. wittig
Diretor do Centro de Pesquisa
ANEXO IS
FUNDAÇÃO Ecu|v|E|\||cA DE P1ÊÍÕEfÊ_ÇÃO AO ExcEPc|oNAL
CENTRO DE PESQUISAS'
% Rua Proí. Lolliúrio Moissnor, 2000 - Fono! 262-3443 ~ Cx. Postal, 225 - 00 000 CURITÍBA - PR. °,
c.e.c.M.F. vo ooo ovo/ooou `*]° . .
Doclamdu do Ulllldado Públlcs Monlclpol .o Esluduol conlonno Lola n.o 4003 do O/I2/'II o n.o 0200 do 2/0/72
Roconluoclunonlo ao dlrollo do Isonçüo do Imposto do. Ronda conlonno processo n.o 10413/70 do 3!/12/70
Caro Colega:
| ¡ \. . I, o\› H.
A "fenilcetonuria" é uma enfermidade ocasionada por um erro inato do metabo­
Lismo de aminoácido, a Fenilalanina, e causadora de retardo mental, se nãodiaqnósticada
ctigetõflflr QIFFQS .flw  nfíiizmerirøs '"!3§.Q5  de  . " 0
O›Centro de Pesquisas desta Fundação esta capacitado pan: realizar gratuita­
nente seu dia‹í¡nóstico através do "teste do pezinho" ou dosagem da fenilalanina em todos
›s recém-natos do Parana, a nivel de berçãrio dos hospitais, inclusive no seu. Não preci­
samos dizer a importância deste projeto, que evitara varias crianças serena portadoras tk:7etdrdo_mental. _ '
“í§f` Estamos encaminhando ao colega esta correspondencia para pedir ci sua colabo~
raçãofi implantando no Hospital a colheita gratuita de algumas gotas de sangue IXHEI arealização dos testes. ` '
'“f“ Para participar com seu hospital, proceda do seguinte modo:
_. Preencha o formulário anexo e nos remeta na primeira correspondencia.
L Verifique o material que anexamos e a forma de colheita.
I. Converse com as enfermeiras ou atendentes que colherao o sangue, explicando- que esta
qolheita sera rotina para todos osrecóm-natos de ora em diante, e o porque da necessidadp de sua colaboração nesta doença. `
z.En§regar ao setor do berçario, a folha com a forma adequada de colher as gotas de
_ ~'“.¶Éll'l(;|U(”f ..
›. ¶odas as sextasffeira deve o hospital receber pelo correio (gratuitamente) o material
(gratuito) para a senena. j
u ípdas as sextas-feira deve o hospital colocar no correio o envelope cumn o çmterialcplhido, de postagem já paga (também gratuita). '
..Cpda envelope de retorno pode conter de l a 40 fichas com material colhido. '
. Pfbdem ser encaminhados quantos envelopesforem necessarios, resquardando o maxima .Ie
quantidade (40) de fichas colhidas por envelope.
. Afifolha pequena, com dizeres da feitura do exame, deve ser colocada dentro ck:-ficha,s___|¿  _.,._ , . , . . ,Caitela ou carteira de.reg1stro de nascimento do recem-nato, cujo nnterial foi colhido.
O. Emtcaso de duvida, telefone`a cobrar ao Centro de Pesquisas.
].. .Qstportadores da enfermidade serão procurados pelo próprio Centro de Pesquisas para
tratamento tambem gratuito. Este projeto não tera interrupção, sendo de utilidade
ffontinua, pois deve beneficiar a todos, todo o tempo.
,__ 'Embora salientemos sua colaboração, quase diriamos que se constitui numa
origaçao medica. A lei estadual n9~£H527" obriga a realização destes testes.
i ¿¿; Como exemplo da importância deste projeto, informo que nos paises desenvolvi­
as, ía mao detecçao e tratamento precoce, que determina retardo mental, envolve ' o medico
n processo de pagamento dos custos de sustento do portador, pelo resto da vida.
'šfííg Não desejamos que isto possa nos acontecer.
ii i Esperamos contar com sua imprescindivel colaboração.
I. ' \_¿Í¡j Atenciosamente;‹155 gií , .. . .Dr. bhrenfried O. wittig
Diretor do Centro de Pesquisas
itaz em algumas semanas estaremos implantando também pesquisa para
hipotiroidismo congenito mas que ja esta previsto na mesuu





FUNDAÇÃO Ecurv1ÉN|cA DE PRoTEc;Ão AO ExcEPc|oNAL
CENTRO DE ~PESQU|SÀS O
gg um ¡›,..‹. 1-«mz‹.f¡.› Muâzzw. aooo - Âícgsàäš 225 - ao ooo CURITIBA - Piilä
Doclurodú do Unlldado Publica Municipal o Eolnduul conlormo Lol; n.o 4003 do 0/I2/'ll o n.o 0200 _do 2/O/72 .
Roconhoclmonlo ao duollo do Ioonçlo do Imposto do Ronda conlotmo pfocosoo n.o 10413/70 do 31/I2/70
Caro Colega Pediatra:
A ”Fenilcetunúria” como Õ de seu conhecimento, é uma enfermidade
ucasionada por um erro inato do metabolismo de um amino-ácido, a fenilalamina, e
causadora do hetarda Menta] se não diagnosticada e tratada nas gprimeiras semanasat» vi./.~z.  ç
0 "Centro de Pesquisas” da Fundação Ecumênica th: Proteção ao Ew­
eepcional" esta capacitado para fazer gratuitamente o seu diagnostico atraves
do "teste do pezinho" ou a dosagem da fenilalanina, em todos recém-natos do Estado
qouaarana.
' “ Já estamos realizando 10.000 exames/mês do "Teste do pézinho”em
recém-natos de mais de 160 hospitais. Várias cidades,¿inc1usive toda a grande Curitiha, já estão dentro do projeto. '
lnuxgamos em poucos meses fazer este teste em todos os recem­
natos do Estado do Paraná.
V . também em poucas semanas estaremos implantando o teste do› TSU­
n%onatal para hipotireoidismo congenito, neste mesmo projeto e gnu: sera tambemg¿ tuito. _ ¿
É Para esta total implantação, especialmente na sua cidade ,preci­
samos de sua colaboração, afim de que o hospital em que trabalha, também acei­te participar gratuitamente. ,
ÍÍÍ 5 ' Ja remetemos ao Diretor do Hospital o nosso pedido de colabora­
ção, como 0 material explicativo e de colheita. É só começar. _
!lÂ°; Explique por gentileza ao seu diretor e a enfermagem, a impor­tância que representa tudo isto. _
1¿ç Com certeza evitaremos gratuitamente que muitas crianças apresen­
tèm§retardo mental e por apenas 2 gotas de sangue.
1 C A lei Estadual n" 8627 obriga a feitura destes exames e por isso
onhstado tem eulahoradu bastante para sua realização através da Secretaria de $aÚ­dele LUA.





u  ^ "' 0 ~ o
yqpte, por nao terfipedido um exame tao importante e.gratuito.. __ ` _ _ ¡¢'!':Iffl\f;'1? Z' "".-o'- -':-.›*'.-¢.'‹3-"_- ' 'lr' -' t d- -, '-?*:-__,.. .‹~ ú- '°'‹ ~' '‹".'-' --'. '- '~:¿-/ ~~o°'.-›."' " `¿;"'_ . ..  l ›'.“" ' f " 'ff " ' "' "` "' '°'° "
|` 1 _ Ós tratamentos destas duas doenças serao realizados no Centro de
Pesquisas tamhem gratuitamente, pelos melhores especialistas.





I-5.  . _il _Dr. Ehrenfried 0. Nittigfp Diretor°do Centro de Pesquisa
lí ii
ANEXO 5¡ az. . ›\ * ou 'I 0 '- - ` Q q - Ú _ _
l¡UND^¢¿\0 LCUÍVU-N'C^ DÊ PRQ' f.Ç^0^0ÍÍX§fPC'0N^L
CENTRO DE PESQUIS/\$
rj mz |~...‹. a...m:.z¡., m..¡z.z..z‹, uuoo . Fono: 2o:›.a›1-xa - cz.. r›‹,znz.|, 225 .-- uo ooo cunrrnu/\ - PR.' c.o.c.M.F. vooouovo/oo‹›| '
UucI.u.›‹|.\ du U¡|Iú.|.u|u Iiulülcu MuuIt|¡..zI 0 ífaladuai cunÍom'›o` Lala. n.u 4003 da G/I2/'II o n.o 0200 do 2/6/72
iituwuhoumoulo no duuilo do l:.om,úo-du 'lmpusio do Honda wnluuno procozno n.u 104121/'IO do 3!/|2I7O
.¿\9iU'1¡JILQQ5_lf2 l?7~lU2'3!*l|.flJ?.^§JX)J WT' {C_Íl'.*.E
Pela primeira vez desde que foi implantada a colheita de sa¿1_
que para detecglio gratuita da "l*'eni1cetonuria", nos dirigimos aqueles que muito tem
contribuido para sua realizaçao, especialmente os berçaristas, enfermeiras e medicos.
Desejamos comunicar que alguns casos já foram descobertos
ez» estão em tratamento e temos certeza que estas crianças muito lhes agradecem' por
não ficarem com retardo mental. '1 _
àj  Agradecemos muito suas participações neste trabalho e pedi­¡ê
mbs" a continuação.
g Queremos. também, novamente, lembrar alguns dados importan­
t%s¿ quanto a 7t_‹Êcn.ica de g‹:olhei.ta“:j
Í a) Toda lanceta é descartável. Usada, deve ser jogada fora;É Í 'i 1. ; _.  5 ¡
I ÊÊ c) A limpeza da pele deve ser com 'alcool a 7O?s;*~ if ..
=}¿ d) Nao exagerar na profundidade da agulha, pois o sangue vem da pele;
%= e) NÃo -dobrar muito o pé para não esticar demasiadamente a pele;
Í; f) Pode ser feito mais que una punção, em vez de massagear muito apenas. I . Ir; ¡ú u_m o1.:;|F;|c'1o para a saida do sangue;f ii' ° '
g) As demais nomes' estão no papel anexo que já havíamos encaminhado;
.kun N? '¡__'___ .._'_ ,¿._. _,`¿' , _ .`,_` ¡.¿¿, | ._'.... -,:,__ _,-V": ,.,¡,v_ ;. ¡¡,` ,_ .,._ __._...,__¡_'- .'. : ¡-_,›, z..¡.,__:- _|;.._« ›. ..'. . -_. z.z., __..-,¡....- .. . uh ‹ f .;_,,-¡- ›.o. .~zÍ~ ...H 0
¿.    h) Solicitamos aos medicos. que orientem ao pessoal da enfermagemmestesT›Í 5 detalhes. '-ÍE  ¡ .'ã if .  . I¡. ,z ¡;. . _ Vamostodos juntos trabalhar por mais esta causa. No caso
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ÊUNDÂC/-\0 ECUN"5N'C^DE PROTECAO ^05×CEPC'0N^L
CENTRO DE PESQUISAS
.Rua Professor Lothário Meissner, 2800 - (Capanema) - Fone: 262-3443 - Caixa Postal, 225eoooo CURITIBA --z- PARANÁ
INFOR MAÇÃQ z AOS PAIS
LEIAM COM ATENÇÃO
A Fenllalanlna é uma substância que todos nós temos em nosso
sangue, sendo bastante Importante para o crescimento tislco e mental normal da
criança. O aumento dessa substância no sangue, devldo a um deleite na sua tormaçào
pelo. organismo, prlnclpalmente durante os dols prlmelros meses de vida, poderá ocasio­
nar um retardo lislco e, principalmente, mental. Esta lnlrequente doença e chamada de
Fenilcetonúria.
Se durante as primeiras zamànzz de vida do bebé descobrirmos que
a lenllalanina está em excesso, poderemos dimlnulr ou evltar o aparecimento do retardo
mental determinado por essa doença, alimentando a criança com umlelte especial.
Nos últimos anos tem sido possível lazer um exame de sangue em
crianças (dep_ois do segundo dia de nascimento), para descobrirmos se a lenilalanina,
aquela substância Importante, está aumentada. Podemos agora lazer este exame em
Curltlba e, para lsso, basta retlrar algumas gotas de sangue do bebe e envlá-las ao
Centro-de;=Rø8<lulsas.-Jecebendoiemlezasa -o:-resultado;-~z..f.¬.~..‹  ›.-.  -= ~~z"z°-.-×'-~--.  --z=­
Com esse esclarecimento, ó possivel que tenhamos causado a vocês,
um pouco de preocupação. Estamos certos, porém, de que seremos compreendidos,
,Ê  ¡pols, com a realização desse. exame, poderemos na maioria .das vezes prevenir o apa­
Consultem o Pediatra e 'respeito desse exame.
QNEXO 7
'FUNDAÇÃO ECUMÊNICA l)E PROTEÇÃO A0 EXCEPCIONAL
Cl~IN'I`R() |›|‹: r›i‹:sQu|s,\s
Av. Prof. Lolhario Meissner n° 2.800 - Capanema - Fone: (041)262-3443
Caixa Postal 225 - CEP 80.001 - Curitiba - Parana
‹:‹›|.oQu|‹: |f:s'|'À |‹'o|.||z\ NA ‹fz\|‹'rr*|‹:||‹z\ |›‹› N|‹:N|¡: ou |‹:N'|'|‹ç|‹:‹: u|~: À MÃ|‹:
Informativo ao*s Pais
Seu filho, através deste hospital, fará gratuita­
mente no "Centro de Pesquisas", um exame de
sangue para identificação de duas doenças
chamadas de "Fenilcetonúria e Hipotireoidismo
congênito". Se não forem procurados e por que
o resultado foi negativo.
No caso da menor suspeita, o exame deve ser
repefldo.
A colheita anterior a 48 horas de vida ou antes
da 2' amamentação apresenta uma margem
de falsos normais para -Fenllcetonúrla.
Mostre este papel ao médico do seu filho.
Confirme com a enfermeira se o sangue foi adequadamente colhido.
dos
FUNDAÇÃO ECUMÊNICA DE PROTEÇÃO AO EXCEPCIONAÍ,
CENç'l`R() me IÊIÊSQUISAS
Av. Prof. Lolhário Meissner n° 2.800 - Capanema - Fone: (041)262-3443
_ Caixa Postal 225 - CEP 80.001 - Curlliba - Paraná
iâzxzums: naum l"IfINILCE'l`()NÚRlA if: Ílll'()'l`lRl£()ll)lSM() coN(:~|?:N|'|'‹›
Nome da mae ____________________  _____,ç ..g_____;;__,  ___ _________ ç _ _ Q 3. ' 3 K
ou Nome da criança após a alta -¬__ .   ___.____. . E _ ãk' g. ä ,,,
Endereço - Rua _____.______________. 0 ___ g _ __ T NO çç ç _____ g O 'ã~  2 U E
Bairro ._-_;.~_-. .... ____.__.___________ Cidade ______________________________ Fgng __________________ 5 3 Í.  É 3 C
Hospital  _ - .._._..__-_ .... . ..  ....  ,.__.._.., ..._ ....,c|'óaó¢ ,___,  -'E ' X!_ _  _. . __   9 8 É
Dela de nascimento .i_-__- .... _._.____.._____._ __ ___ sem [M]  'Cm [EJ [9] LA] § Ê -5,hiora~dia-mes-ano '  ' __  3 ç ­
Dale de colheita __.___.__._._._..______._.. ______-.. . . __... A|DS (pgi . ffaáé) 3|m  __________ 'Õ É §_ Hora-dia-mes-ano __ 3 Q, Tu
P050 ..¬..¬_.í.-____._-_ - s 21 amamentação Sim E] Não LJ É Ê ÊU u
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ANE X O 8
FUNDAÇÃO ECUMENICA DE PROTEÇÃO AO EXCEPCIONAL
.CENTRO DE PESQUISAS
Av. Prof. Lothário Meissner, 2800 (Capanema) - Fone 262-3632 - Caixa Postal, 225' 81.500- Curitiba- Paraná
exmvie DA |=e~ii.cero~uniA
cowaim os sANcue
O~Sa§ngue deverá ser colhidoapbs 48h. do nascimento e primeira ama­
rneníreçãp.l
1. fiiëeencher por completo e de forma leglvel a ficha de identificação
fornecida pelo Centro de Pesquisas.
2. Desinfetar o calcanhar lcom .opção para o dedo grande da mão ou do
pel com algodão embebido em álcool e deixar secar o local sern tocá­
lo.
3. R-ealizar punção profunda com lanceta descartável.
.. ,I -INI_ z  ~¡|»' â _ ' *.J ._ l Ê? I.: «­É 'I' V I N' ^ i. gl I
1 :I 'l ' 7 I I' 3
~ * 'g 1; Puncione Espere formar «_ ' ¡,.,¿°¡¡¡ O c¡,W¡°` I' j 1 ¡ .;` T`!_
_ '. . .;:\f_§f`f:§¡¡ _- _ __ `I:  \ 0 ix °z. EÍ| \_ ` l` ' \.|h _- ._` l â` ` s `` § _ ` _ Q. §
4. Cäm ~moderada compressão lateral, fazer a punção esperando for­
1
5. O sangue absorvido deverá preencher todos os clrculos e ficar com­
pletamente -visivel em ambos os lados do papel.
_-¿  _  .~¡¿  _ _ ._' _-_..-¡.',i~i,\.; 'H ._-1 _ ,¡¿  'Á-z..--; _'r' '=›*1:‹:'  -41. -.l  -' 'l.|-  f'.V _ .I .,-.z .¿ ¡E__¡___,g.r;:¿.. \..__ ¿.¡ _ ,,  _ _;| . ¡, _`¿¡ ,_›-._¡|, _` .   _. ._
..1l'››.¢.,, -: 'lz5.;*¶QíÍ_-¿â5v:‹f.-íÊ-Ef ,.5..¡1Él”.ÊÍ¡_fil§5¿z“:'zílllffi1   *.§¡z¿1š;,_!g-z-- -If 1*,"\_~ f'_z -:.|fi=;‹-\ á'._<ë`1^-._ .uh ¡¬ za: ¿.;-.,=~5‹!'.'_'››5~ -..fl'-1-"-9,-.: _' !z-.WH” '."}\~`ëí' “ífiZ|§f.=°¡`=`Ê.-_  'iíg-l!=!¬'íl‹':f%J¬';-J 'w=~3.'*"fih>|¡ ¿'i,¡~' ¡`...¡ '
'§*".5ša«.l~‹i$i-.'ã.fÊfF~= F _=¿€ãw¬ ifL'$Ff¡i1ãlE'z%2ÍF~E`âl'!¬l~ ,5:..fr91-afã.~H*Ê“?2=»?'-2-'~I' __-.¡§`¡;'.›í fa`§›z1;'§=z¬i`.Í '_'.'š'}!lz.*¡,I'.§_!¡.z¶¿L¿ ll;-i.;3,,Í~f¬ gägígzly .=';?f¿?Â¡ Hp' Lfil ¡p,,. .  ,¡¿;_;.-¬ |q:____¡;,_g:'1z- |,.._._z '. .§:._-1,1:«_,._ .`~¡ _ za- ~ ' x-:¡‹Í1Í,w¡ --==;Ê'I~¡"l'-1-'I " ' ;'.'.-LfI'.I|I'` '“P=.Il§11*z'Í|¿i}3§›"'Í'iÍ!F*fÍ- §'z=im_'=;  i_ "1:.'-'15.-'-:_§."i.-,â;ilf='-' z"›f.`_.?ri,'_~‹z 'fifa_ ‹ .fz -=* -.1~I;l;_'.-§.~\', -:z'.l­_.. f.‹¡|_|¿| 3.­
lncorreto lncorreto Correto Correto
6. Para facilitar a colheita do sangue, poderá ser usado calor local com
bolsa quente e/ou movimentação' da perna.
7. O papel fornecido pelo Centro de Pesquisas deverá ser colocado em
envelope, após secar por 2 horas no ar ambiente.
8. O envelope poderá ser encaminhado pelo correio ou entregue direta­
mente.
9. O resultado será remetido pelo correio ao endereço da ficha de
identificação.
10. Caso necessite o papel filtro para colheita, procure ou telefone ao
Centro de Pesquisas, que o forneceremos gratuitamente.
ATENÇÃO:
No caso da menor suspeita, o exame deverà ser repetido.
A colheita anterior a 48 horas de vida ou antes da primeira amamenta­
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